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  Married/living together  35  87.5 
  Other (divorced, widowed, never married)  5  12.5 
Education     
  Junior high school (grade 10) or less  12  30.0 
  Senior high school (grade 12) or less  9  22.5 
  Trade certificate, technical college, diploma  10  25.0 
  University degree (Bachelor or higher)  9  22.5 
Work status     
  Employed (full time, part time or casual)  10  25.0 
  Retired/full‐time home duties/carer  18  45.0 
  Permanently ill/disabled/unable to work  12  30.0 
Income     
  < $40,000/year  13  32.5 
  $40,000‐<$80,000/year  13  32.5 
  ≥$80,000/year  11  27.5 
  Don’t know or do not wish to answer  3  7.5 
Location (using ASGCa remoteness categories, based on postcode)   
  Major city  22  55.0 
  Inner regional  14  35.0 
  Outer regional  4  10.0 
Tumor malignancy (self‐report)     
  Malignant  24  60.0 
  Benign  14  35.0 
  Don’t know  2  5.0 
Tumor type (self‐report)     
  Glioblastoma  16  40.0 
  Meningioma  9  22.5 
  Astrocytoma  3  7.5 
  Oligodendroglioma  2  5.0 
  Other/don’t know  10  25.0 
Tumor laterality (self‐report)     
  Left  19  47.5 
  Right  15  37.5 
  Both/don’t know  6  15.0 
Tumor lobe (QCRb record)c     
  Frontal  10  32.3 
  Temporal  9  29.0 
  Parietal/occipital  4  12.9 
  Sub‐cortical  3  9.7 
  Meninges  4  12.9 
  Other  1  3.2 
Treatments received (tick all that apply)     
  Surgical debulking  35  87.5 
  Radiotherapy  23  57.5 
  Chemotherapy  24  60.0 
Cancer Grade (QCRb record, WHO criteria)d     
  Low grade (grade I or II)  12  43.4 
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  Baseline  Follow‐up  Change  p‐value 
N  Mean (SDa)  N  Mean (SD)  Mean (SD) 
Supportive care needs             
  Psychological needs  40  45.8 (25.1)  32 35.6 (27.5)  ‐8.8 (14.3)  0.001*
  Health system & information needs  40  37.9 (17.4)  32 27.8 (16.5)  ‐9.9 (22.4)  0.014*
  Physical needs  40  47.9 (26.3)  32 38.9 (27.6)  ‐7.5 (22.7)  0.044*
  Patient care & support needs  40  30.4 (13.2)  32 13.0 (16.4)  ‐15.9 (16.6)  <0.001*
  Sexuality needs  35  34.8 (28.6)  28 29.2 (35.3)  ‐6.3 (31.0)  0.244 































































18 (56.3)  14 (82.4)  15 (83.3)  9 (81.8) 
  Information on your diagnosis 
available on the internet 
28 (87.5)  4 (22.2)  15 (57.1)  0  
  Brain tumor or cancer 
telephone lines 
17 (53.1)  4 (44.4)  5 (31.3)  7 (58.3) 
  Brain tumor awareness or 
information forums/seminars 
11 (34.4)  3 (37.5)  4 (36.4)  9 (64.3) 
  Cancer Council Queensland 
Brain Tumour Support Service 
16 (50.0)  4 (25.0)  3 (18.8)  10 (100) 
  Brain Tumour Alliance Australia  0  0  0  10 (71.4) 
Health professionals  Mean number used: 2.13 (SD 1.60) 
  Care coordinator  16 (50.0)  11 (84.6)  12 (75.0)  8 (80.0) 
  Physiotherapist  30 (93.8)  17 (77.3)  18 (60.0)  0 
  Occupational therapist  26 (81.3)  14 (70.0)  13 (50.0)  2 (66.7) 
  Speech therapist/pathologist  31 (96.9)  16 (84.2)  14 (46.7)  0 
  Rehabilitation service/ 
specialist 
16 (50.0)  6 (60.0)  5 (33.3)  1 (25.0) 
  Exercise physiologist  6 (18.8)  0  0  10 (55.6) 
  Dietician or nutritionist  27 (84.4)  7 (46.7)  6 (22.2)  1 (33.3) 
Support services  Mean number used: 0.88 (SD 1.31) 
  Face‐to‐face support group  12 (37.5)  2 (25.0)  1 (8.3)  10 (66.7) 
  Telephone support group  11 (34.4)  3 (50.0)  3 (30.0)  8 (57.1) 
  Online support group  9 (28.1)  1 (20.0)  2 (25.0)  6 (35.3) 
  Peer support group  8 (25.0)  3 (42.9)  1 (12.5)  14 (77.8) 
  Religious support  19 (59.4)  3 (27.3)  7 (36.8)  1 (11.1) 
  Coping workshop/program  8 (25.0)  1 (33.3)  1 (20.0)  10 (55.6) 
  Counseling service  20 (62.5)  4 (36.4)  6 (30.0)  4 (80.0) 
  Psychologist  26 (81.3)  6 (46.2)  6 (26.1)  1 (33.3) 
  Psychiatrist  25 (78.1)  0  0  1 (33.3) 
  Neuro‐psychologist/ neuro‐
psychiatrist 
7 (21.9)  1 (33.3)  1 (16.7)  11 (73.3) 
Practical assistance  Mean number used: 1.31 (SD 1.60) 
  Social worker/ welfare worker  25 (78.1)  8 (57.1)  7 (28.0)  3 (75.0) 
  Patient Travel Subsidy Scheme  15 (46.9)  11 (91.7)  11 (73.3)  3 (42.9) 
  Accommodation assistance  15 (46.9)  7 (63.6)  8 (53.3)  4 (66.7) 
  Financial counselor/advisor  15 (46.9)  0  3 (21.4)  4 (57.1) 
  Wig & turban service  9 (28.1)  0  0  3 (37.5) 
  Look Good Feel Better program  8 (25.0)  2 (33.3)  3 (37.5)  4 (36.4) 
  Community health nurse/ 
home nursing service 
28 (70.0)  5 (41.7)  5 (18.5)  1 (50.0) 
  Respite care  27 (84.4)  1 (3.7)  2 (7.4)  0 
  Palliative care  24 (60.0)  3 (33.3)  3 (13.0)  0 














Health system & information needs  Baseline  ‐0.002  0.013  ‐0.023  0.001  0.900 
Health system & information needs   Follow up  0.010  0.013  0.142  0.020  0.440 
Brain tumor‐specific needs  Baseline  0.018  0.011  0.285  0.081  0.114 
Brain tumor‐specific needs   Follow up  0.028  0.012  0.377  0.142  0.033* 
Number of support 
services used 
Distress   Baseline  0.184  0.077  0.401  0.160  0.023* 
Distress   Follow up  0.154  0.079  0.334  0.111  0.062 
Psychological needs   Baseline  0.024  0.008  0.487  0.237  0.005* 
Psychological needs   Follow up  0.026  0.007  0.549  0.302  0.001* 
Brain tumor‐specific needs   Baseline  0.038  0.010  0.560  0.313  0.001* 
Brain tumor‐specific needs   Follow up  0.035  0.013  0.431  0.186  0.014* 
Number of health 
professionals used 
Physical needs  Baseline  0.032  0.010  0.513  0.263  0.003* 
Physical needs   Follow up  0.017  0.010  0.295  0.087  0.102 
Brain tumor‐specific needs  Baseline  0.032  0.014  0.379  0.144  0.032* 
Brain tumor‐specific needs   Follow up  0.031  0.017  0.308  0.095  0.087 
Number of practical 
assistance used 
Patient care & support needs   Baseline  0.015  0.025  0.107  0.012  0.559 
Patient care & support needs   Follow up  0.008  0.018  0.087  0.008  0.636 
Brain tumor‐specific needs   Baseline  0.019  0.015  0.231  0.053  0.203 
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Appendix 1: Service Utilization Survey Items 
Information sources and services: 
 Information booklets on your diagnosis from organizations such as the Cancer Council or 
Brain Tumour Alliance Australia 
 Information on your diagnosis available on the internet 
 Brain tumor or cancer information telephone lines 
 Brain tumor awareness or information forums or seminars 
 Cancer Council Queensland Brain Tumour Support Service 
 Brain Tumour Alliance Australia 
Health professionals: 
 Brain tumor or cancer care coordinator 
 Physiotherapist 
 Occupational therapist 
 Speech therapist or pathologist 
 Rehabilitation service or specialist 
 Exercise physiologist 
 Dietician or nutritionist 
Support services: 
 Face‐to‐face support group 
 Telephone support group 
 Online support group 
 Peer support program 
 Religious support, such as a chaplain 
 Workshop/program on coping with your diagnosis 
 Face‐to‐face or telephone counseling service 
 Psychologist  
 Psychiatrist 
 Neuro‐psychologist or neuro‐psychiatrist 
Practical assistance: 
 Social worker or welfare worker 
 Patient Travel Subsidy Scheme 
 Accommodation assistance 
 Financial counselor or advisor 
 Wig and turban service 
 Look Good Feel Better program 
 Community health nurse or home nursing service 
 Respite care 
 Palliative care 
